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A EURORDIS % INITIATIVE
pacjentow cierpigcych na rzadkie choroby oraz
ich rodziny odpowiedziaty na pytania zawarte
w sondazu przeprowadzonym w 23 jezykach w 4
2 krajach na catym sSwiecie.
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- ’ W samej Europie zyje 30 milionéw oséb :
30 m |I|0n0W dotknietych rzadkimi chorobami, a na

: mozliwos¢ wyleczenia i dostepnych jest
catym Swiecie jest ich az 300 milionéw.

W przypadku wiekszosci choréb nie istnieje : 321 3
niewiele terapii. :

Kluczowe rezultaty sondazu Rare Barometer Voices dotyczace uczestnictwa pacjentéw dotknietych

rzadkimi chorobami w badaniach:

3 gtowne przeszkody utrudniajace badania nad 3 gtéwne priorytety dla pacjentéw

_ Opracowywanie terapii
_ Poprawa diagnostyki

- Zidentyfikowanie mechanizméw i przyczyn
wystepowania rzadkich choréb

rzadkimi chorobami
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Niewielka populacja pacjentéw -
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W jakich rodzajach badan uczestnicza pacjenci?

Co ma znaczenie dla pacjentow?

Uczestnictwo w badaniach
w celu wspierania nauki i
spotecznosci
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Jedna trzecia pacjentéw
dotknietych rzadkimi
chorobami uczestniczy w
badaniach medycznych,
wsréd nich:

Otrzymywanie jasnych

informacji o projekcie
badan

Relacja wysokiej
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Rare Barometer Voices to badanie ankietowe online realizowane przez EURORDIS-Rare Diseases :

Europe. Skupia razem ponad 8000 pacjentéw, opiekunéw i cztonkéw rodzin, sprawiajac, ze
gtos spotecznosci dotknietych rzadkimi chorobami staje sie styszalny.

Dziekujemy wszystkim uczestnikom i partnerom sondazu Rare Barometer Voices. Aby
przeczytac caty raport, zarejestrowac sie w celu uczestniczenia w przysztych
sondazach lub uzyskania dodatkowych informacji zachecamy do
odwiedzenia strony internetowej: eurordis.org/voices/pl



